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●論文
HIV感染告知が自己概念および生活に及ぼす影響
　　　　　一HIV陽性者の語りからの探求一
福祉社会デザイン研究科社会福祉学専攻
　　　　　　　　　　博士後期課程
　　　　　　　　　　清水　茂徳
【論文要旨】
　HIV感染告知がHIV陽性者の自己概念および生
活に及ぼす影響について、HIV感染告知後のHIV
陽性者の心理・行動面の変化・特徴を把握するこ
とを目的として、HIV陽性者を対象とした質的調査
を行った。
　その結果、HIV感染告知が調査対象者の自己概
念に及ぼした影響に関する語りは、①「自分の
HIV陽性者像」、②「自分自身を規定」、3「対外
的な自己像の保持」にカテゴライズされ、HIV感
染告知が調査対象者の生活に及ぼした影響に関す
る語りは、①「『負い目」による日常的なストレス」、
②「『エイズじゃなければ』という思い」、③‘「性
生活や恋愛の喪失と抑制感」、④「自覚症状による
憂欝感やイライラ感」、⑤「仕事や経済面の不安」、
亘「将来設計への制限」にカテゴライズされた．
以上の結果から、今後のHIV陽性者支援のあり方
について若干の提言を行った。
キーワード：HIV陽性者、告知、サポート・グルー
プ、自己概念、生活
1．はじめに
　近年、HIV感染症が、「治療の進歩により『不治
の病』から「コントロール可能な慢性疾患』へと
変わってきた」（日笠2004：150）中で、HIV陽性
者、家族、地域が抱える問題は多様になり、ソー
シャルワーカーは、HIVに感染して長期間生きて
いく上での新たな課題にも関わるようになってい
る（Mitchell　2004）r　HIV感染告知を受けること
は、単にHIVに感染していることを知るという一
時的な出来事ではなく、「本人の身体観や対人関係
のあり方、生死に対する価値観などを揺るがす重
大な出来事」（矢永2004：71）であり、HIV陽性者
と一緒に働くのが好ましくないとする者が回答者
Cn＝3，483人）の45％を占める（内閣府大臣官房
政府広報室2001）社会状況の中で、本人の自己概
念および生活に大きな影響を与える一連の経験で
ある。本研究は、こうした一連の経験、すなわち、
HIV陽性者の経験過程を探求する。
　ソーシャルワーカーには、当事者の体験そのも
のへの理解が求められ（Knight　2006）、物語的理
解の延長上に「告知」やその後のケアがなされる
ことが重要である（野口2002：29）と指摘されて
いるが、薬害HIV感染被害者を対象とした研究（薬
害HIV感染被害者（患者・家族）生活実態調査委
員会2005）はあるものの、HIV陽性者の語りから
HIV感染告知が及ぼす影響を探求する取り組みが
十分に行われているとは言えない．そこで、本研
究は、HIV陽性者の語りに着目し、　HIV感染告知
がHIV陽性者に及ぼす影響を探求した，
　本研究の問いは、HIV感染告知がHIV陽性者の
自己概念および生活にどのような影響を及ぼした
のか、であるr本研究では、HIV陽性者の告知を
含む支援のあり方について示唆を得る一助とする
ために、研究の問いに照らしながら、HIV感染告
知後のHIV陽性者の心理・行動面の変化・特徴を
把握することを目的とし、HIV感染告知が及ぼし
た影響という側面について、HIV陽性者の語りか
ら探求した。
1．研究方法
1　調査対象と調査方法
HIV陽性者への支援活動を行っているNGO、
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NPOであるA会が2004年7月28日から9月29日まで
に都内で10回実施したHIV陽性者を対象とするサ
ポート・グループ（以下、SGと略記）の会合のう
ち、参加者全員の了承の取れた8回分の記録ノート、
および、記録を行った8回のSG参加者12名のうち、
個別面接調査への同意の得られた9名を調査対象と
した，倫理的配慮として、本研究の研究過程およ
び結果の公表は日本社会福祉学会研究倫理指針に
則り行うことを原則とし、インフォーマントのプ
ライバシーや権利の保護には細心の注意を払った，
　SGは「当事者同士が、お互いの思いや体験を分
かちあったり、話しあったり、自分の話にしっか
りと耳を傾けてもらう場」として無料・匿名で開
催され、調査後も引き続き実施されている。記録
は、参加者全員の了承の取れた8回のみ実施した。
参加者の承諾を得るにあたっては、研究目的、記
録方法、記録の使用者と使用方法、記録使用の制限、
記録の保管方法および期限について文書で提示し
た。研究協力者（A会で相談活動を行っているHIV
陽性者1名、A会顧問である精神科医1名）との協議
の中で、録音は参加者の参加姿勢や発言内容に影
響を及ぼすとの判断がされたため、録音は行わず、
メモによる記録を行った。SGのファシリテーター
は筆者が務め、A会スタッフ1名を記録係とした。
　個別面接調査は、半構造化面接調査を筆者が1回
ずつ計9回実施した，調査期間は2004年10月10日か
ら11月17日までだった。調査時間はそれぞれ約1時
間から1時間半であった。面接を行う場所は原則と
して個室とした，面接の実施にあたっては「イン
フォーマントの権利についての確認事項」、「プラ
イバシーの保護についての確認事項」、「研究結果
の公表、報告・発表についての確認事項」を明記
した同意書を用意し、同意を得た上で音声の録音
を行った。面接はインフォーマントの属性につい
て確認した上で、告知時および現在に至るまでの
状況や気持ち、HIV感染が自身にどのように影響
しているか、今の生活の中で重要なもの等につい
て、インタビューガイドを基にたずねたT
　SG参加者12名の属性は性別が男性11名、女性1
名、年代は20代2名、30代6名、40代4名、感染経路
は同性間性的接触10名、異性間性的接触と凝固因
子製剤がそれぞれ1名だった。個別面接調査対象者
名の属性は性別が男性8名、女性1名、年代は20代
1名、30代5名、40代3名、感染経路は同性間性的接
触7名、異性間性的接触と凝固因子製剤がそれぞれ
1名だった。告知からの期間は1年未満2名、1～3
年2名、3年以上5名だった一全員がエイズ診療拠点
病院に通院し、抗HIV薬については3名が服薬経験
なし、5名が服薬中、1名が中断中だった，
2．分析方法
　記録ノートをもとに、SGの会合の内容を再構成
し、また、個別面接調査の録音から逐語トランス
クリプトを作成し、分析対象データとした，デー
タの分析にあたっては、構造構成主義における関
心相関的選択（西條2005：153）に基づき、事象の
意味的側面をも含めて捉えるために、木下による
修正版グラウンデッド・セオリー・アプローチ（木
下2003）の分析方法を参考にした。具体的には、
研究目的に照らしながら分析対象データを繰り返
し読み、指示的箇所に着眼して概念の生成を行い、
カテゴリーを生成し、カテゴリー問の関係性を検
討した．データ解釈の妥当性を確保するため、前
述した研究協力者2名、個別面接調査協力者9名に
よるチェックのプロセスを踏んだ．
m．結果
1．HIV感染告知が調査対象者の自己概念に及ぼし
　　た影響
　HIV感染告知が調査対象者の自己概念に及ぼし
た影響に関する語りは、li／「自分のHIV陽性者像」、
②「自分自身を規定」、③「対外的な自己像の保持」
にカテゴライズされた。
　調査対象者の多くは、HIV感染告知前に形成さ
れていた「自分のHIV陽性者像」によって、ネガティ
ブに「自分自身を規定」し、自分のHIV感染を知
られないようすることで、HIV感染告知前の「対
外的な自己像の保持」をはかっていた。
　以下、斜字はSGの記録ノートおよび個別面接調
査による逐語トランスクリプトからの引用である．
筆者が補足した文言は〔〕内に記した＝また、
インフt一マントにはそれぞれAからLまでのアル
ファベットにより仮名をつけた，一部の引用につ
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いては仮名ではなく、インフォーマントの属性を
表記した．
1）「自分のHIV陽性者像」
　HIV感染告知時にHIVやエイズのことを知らな
かったと述べた者は一人もおらず、調査対象者の
多くは、マスコミ報道や日常的な会話、うわさ話
などによって「自分のHIV陽性者像」を形成して
いた。その多くは、磁1ずか乙い病気ン（E氏）といっ
た否定的なものであり、また、伍7レ感染イこ7一ル
死ノ（C氏）といった致死的な病として認識されて
いた。
　万あのノ（ぱ、あカで死んbeったよ、っτ話6耀い
たクとかばレτた乙。ノ（F氏）
　1エイズ肪いゐ、エイズ’死んじゃラんだよっτ勿
識乙かあかったんです。ノ（C氏）
　㌃差知さノZZ｝ときレこ6ラ死ぬと．留っ．亡・．わ〆九と〆こ
か㍍五ひFなんτ調べτ安いムデ綾編安いから」
（D氏）
2）「自分自身を規定」
　調査対象者の多くは、「自分のHIV陽性者像」に
沿って、ズ毒持ちノ（C氏）、［死tay（D氏）、／’1rt　／L
L〈Lて安きやいけ安いよラ安存互ン（A氏）と、
ネガティブに自分自身を規定していた。これは男
性、女性ともみられ、同性間性的接触によるHIV
陽性者、異性間性的接触によるHlv陽性者、凝固
因子製剤による薬害エイズ被害者ともにみられた，
また、／病ゲ安っτ初めτゲイのことがクローズ
アソプノ（K氏）、万控癖が後ろめたいノ（C氏）と、
自分自身のセクシュアリティに直面化したと語っ
た者もいた，
3）「対外的な自己像の保持」
　調査対象者の磁カソ1にぱ言えないノ（F氏）、／7H7V
ば源せる障菩ヲ（G氏）、儲6分から夕い、カ7ら安
い話ヲ（H氏）といった語りは、自分のHIV感染を
知られないようすることで、HIV感染告知前の自
己像を対外的に保たなければいけない、また、保
つことができるし、できていると認識しているこ
とを示していると思われた一t
2　HIV感染告知が調査対象者の生活に及ぼした
　影響
　調査対象者の多くは、「対外的な自己像の保持」
をはかる中で、生活上の困難さや生きづらさを経
験していた。HIV感染告知が調査対象者の生活に
及ぼした影響に関する語りは、工「負い目』によ
る日常的なストレス」、②「『エイズじゃなければ］
という思い」、亘「性生活や恋愛の喪失と抑制感」、
互「自覚症状による憂諺感やイライラ感」、⑤「仕
事や経済面の不安」、⑤「将来設計への制限」にカ
テゴライズされた．
1）「：負い目」による日常的なストレス」
　調査対象者が周囲に自分のHIV感染を知られな
いようにすることや、HIV感染を伝えないでいる
ことは、万建常者のふクをL（るって一一C’・ラ、費い∠ヲー／
r宜分の6々で、臓）ができτ来えゴ（C氏）やん喜いつ
τいラ気持ちノ（E氏）、傷みノ（A氏）、ρびLズY
（B氏）として語られ、他者との距離感を生むもの
となり、調査対象者の日常的なストレスとなって
いた。
2）「『エイズじゃなければ』という思い」
　万宜分がヱ〆ズどや安〆ナカぱツ（E氏）という思い
が、調査対象者の日常的なストレスを高めている
ことを示す語りがあった。E氏は、自分のHIV感染
の受容度は／一ゼロですノとし、た会での、この．遊院
乙τることとか、在，事を乙ながらの、ff事「の面で、
こう、乙安くτ6いい・己・肥を乙たクすること〆ご腐ヲ
乙f、なんでこんなことLなきやC）tiノ『ないんだ
と思っfるY（E氏）と語った，
3）「性生活や恋愛の喪失と抑制感」
　性生活や恋愛の喪失と抑制感に関しては、「HIV
感染を伝えるかどうかという葛藤」に起因するも
の、「感染させてしまう、負担になってしまう不安」
に起因するもの、という二点に整理できた，
　ん恋愛とかゐ。そ≠乙ぱ安かあかでき安い安、って
いラのばあクまナカ。r47略ノやっぱク、病．気の
こと言ラのカミ安か安かカえ。イヤです乙ゐノ（H
氏）、1ゴ己を眉，言乙aいf6τ中酵ノ6乙万が一
ということ6あったら、椙手〆こ誓いどや安いでナ
zl・．，　V（A氏）
4）「自覚症状による憂置感やイライラ感」
　体調を崩したり、抗HIV薬の服用による副作用
といった自覚症状が負担となり、Iiナっこう諺に安
クやナいか♂ノに氏）と、憂薔感をもたらしてい
るという語りもあった。抗HIV薬の服用を続けて
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も自覚症状が改善されないことで、㌃fライラ乙で
くるようタ，感乙ソ〔B氏！があるとする者もいた。
5）「仕事や経済面の不安」
　仕事については、々磯場でなノ言え法い」（J氏）
状況の中で、万不審そラな顔シ（L氏）をされたといっ
た職場にばれてしまうのではないかという不安と、
体調や体力が保てるかどうかに起因する不安が語
られた．経済面については、π后療／こノぞん安に
会か．かったら，生活できないノと思っていた（F氏）
が、社会保障制度を知ることである程度、解消で
きたとした語りもみられた．しかし、几・ろいろ方
会のことば考えろゃラねノ（B氏）といった継続的
な収入の確保への不安や、／ヂ釜だけどや暮らLf
い／プ宏いよノ（1氏）といった老後の不安も語られた，
HIV感染を知った後に、仕事を辞めたことで、万寂
Lc・V（D氏）、像升感があるノ（H氏）という語り
もあった，
6）「将来設計への制限」
　「将来設計への制限」については、万この病気が
安〆プカz累　6っといろんなことができるんどや安
いか」万理塑と乙τいる茉ヵξカ∫ガタガ’タノ（異性愛
者1）、万乎ノZな堂～汚っでいラの6なプなか難乙く
安っτン1子ど6乙がソニ生まノZτ6、いつまでβ分
が生きてい〆ノるのか分から安いノ（異性愛者2）と
いった語りがあった。一方、同性愛者からは、ゾゲ
〆だからさ、結婚するとか安い乙ノCI氏1といっ
た語りがあった．
IV，考察
　調査対象者の状況は、一人ひとり異なり、様々
な要素が複雑に重なり合っているが、そこには多
くに共通する構造がみられた，その構造は図1のよ
うに整理可能と思われた。以下、今後の支援のあ
り方についての若干の提言を含めて述べる．
1．HIV感染告知が調査対象者の自己概念に及ぼし
　　た影響
　HIV感染告知前に形成されていた「自分のHIV
陽性者像」が調査対象者の自己概念に大きく影響
していた。「自分のHIV陽性者像」は、多くの場合、
主体的には形成されておらず、マスコミ報道など
の、いわば「社会のHIV陽性者像」を読み取り、
取り込むことで漠然としながらも形成されてきた
ことが考えられた。HIV感染を知る過程において、
多くは、否定的な「自分のHlv陽性者像」に直面
し、ネガティブに「自分自身を規定」していた。
すなわち、「社会のHIV陽性者像」は調査対象者が
自分自身にスティグマを付与する要因として作用
していたと言える，しかし、調査対象者はステイ
社会のHIV陽性者像←
自分のHIV陽性者像←
自覚症状による憂彰感やイライラ感← ←
仕事や経済面の不安 将来設計への制限
自分自身を規定
→
→ 対外的な自己像の保持← ←
「負い目」による
日常的なストレス
性生活や恋愛の
喪失と抑制感→
「エイスじゃなけ
れは」という思い
図1　HIV感染告知が調査対象者の自己概念および生活に及ぼした影響
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グマに直面しつつも、自分のHIV感染を知られな
い限り、HIV感染告知前の「対外的な自己像の保持」
ができると認識していることがうかがえた，これ
は「信頼を失う事情のある者（the　discreditable）
の苦境」CGoffman＝2001：18）を表していると解
釈できた。このような結果を踏まえると、HIV陽
性者の支援には、まず、プライバシーの保護が欠
かせない要素として挙げられる。医療や相談援助
等のサービスを提供する際も、その保護がなされ
なければ、通院やサービス利用の中断を招く可能
性がある，HIV陽性者への支援の主要な柱と位置
づけられている　（Taylor－Brown　1995：1299－1300；
野島t矢永2002：73－9；佐藤2002）SGにおいても、
細心の配慮がなされるべきであろう．
　ゲイの調査対象者の中には、自分自身のセクシュ
アリティに直面化したと語った者もいた。ゲイや
MSM（Men　who　have　Sex　with　Men）は、「マイ
ノリティであるがゆえの心理的なストレスーマイノ
リティストレスーが日々生産される状態」（日高・
市川・木原2004：165）に置かれ、同性間の性行為は、
タブーであったり、あるいはスティグマが押され
たりするものであることが指摘されている（Coxon
and　Altrnan　1996：252）cこのような語りは、ゲイ
の調査対象者が、ゲイであり、HIV陽性者である
という二重のスティグマを負わされていることを
示していると思われた一HIV陽性者の支援におい
ては、もとより、ソーシャルワーク専門職4団体で
とりまとめられた「ソーシャルワーカー倫理綱領」
の倫理基準において、性的指向の違いから派生す
る差別の禁止が明記されている（日本医療社会事
業協会2007：3）ところであるが、セクシュアリティ
の理解と個別的な性の尊重が求められる。
2．HIV感染告知が調査対象者の生活に及ぼした
　　影響
　HIV感染告知が調査対象者の生活に及ぼした影
響に関する語りは六つにカテゴライズされたが、
HIV感染告知前に形成されていた否定的な「自分
のHIV陽性者像一によって、ネガティブに「自分
自身を規定」しつつ、「対外的な自己像の保持」を
図ることは、生活上の困難さや生きづらさにも影
響を与えていた一「対外的な自己像の保持」を図る
ことそのものが、「r負い目．による日常的なスト
レス」の大きな要因となり、「『エイズじゃなけれ
ばこという思い」がそのストレスを高めているこ
とが示された，　また、性生活や恋愛を行うことの
葛藤や不安を高めていることも推察された，「性生
活や恋愛の喪失と抑制感」は一将来設計への制限」
へも影響を与えていたが、性生活や恋愛は、HIV
陽性者の生活の質に関わる大きな要因であり、薬
害HIV感染被害者を対象とした先行研究でも、就
労・社会活動の有無と並び、配偶者・パートナー・
恋人が現在いない人で、生きる上でのたのしみや
支えが何もないと答えた割合が特に高いことが指
摘されている（薬害HIV感染被害者（患者・家族）
生活実態調査委員会2006：75）。HIV陽性者の支援
には、当事者の視点に立った体験の理解と、否定
的な「自分のHIV陽性者像」を修正するためのア
プローチを行っていく必要があると思われる。
　一方、「自覚症状による憂欝感やイライラ感」に
おいて語られた、体調を崩したり、副作用によっ
て自覚症状が悪化するという経験は、「対外的な
自己像の保持」を困難とさせる要因の一つとなり、
自己概念を揺るがせるものとして作用しているこ
とがうかがえた，また、「仕事や経済面の不安」や
「将来設計への制限」をも高めていると思われた。
「仕事や経済面の不安」では、職場にばれてしまう
のではないかという不安や、体調や体力が保てる
かどうかに起因する不安が語られたが、これはす
なわち、「病名が明らかにならないように体力や健
康管理との調整をすることの精神的な負担」であ
り、「離職や転職の原因」となることが指摘されて
いる（若林・生島・小西2005：10）。さらに、継続
的な収入確保や老後の不安が語られるなど、HIV
感染症がコントロール可能な慢性疾患へと変わっ
てきたことに由来する課題も明らかとなった。こ
のような結果からは、調査対象者が一人では対処
しがたい、他者の支援なしでは適応しがたい、生
活の多側面にわたる困難に直面している状況が読
み取れる：tHIV感染症は「文化的に際立った特徴
を帯びている」病いであり、個人の同一性を根本
的に損なわせてしまう可能性があることが指摘さ
れている（Kleinman＝1996：22－71。　HIV陽性者
の支援は、病いの「与えられる意味」ではない「創
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り出される意味」／野口2002：54－5）に焦点を当て、
HIVに感染して長期間生きていく上での課題の解
決をも視野に入れて行われる必要があると思われ
る一
　なお、「将来設計への制限」についてゲイからあ
まり語られなかったのは、結婚や子育てのような
ライフイベントがゲイに乏しいことに関係してい
ると思われた一一方で、結婚や子育てというドミ
ナント・ストーリーとは別の、オルタナティブ・
ストーリーを作り出すことのできたゲイは、否定
的な「自分のHIV陽性者像」の修正を、そのオル
タナティブ・ストーリーにそって行った可能性が
考えられた。
3本研究の限界と今後の課題
　本研究の限界として、調査対象としたHIV陽性
者が少数であったこと、これらのH工V陽性者は筆
者がファシリテーターを務めるSGの参加者であっ
たこと、性別や感染経路という属性に偏りがあっ
たことなどによる影響が結果に反映された可能性
があること、属性の違いによる検討が十分に行え
なかったこと、SGで得られたデータと個別面接調
査で得られたデータの比較が行えなかったことが
挙げられるrまた、調査期間が限定されていたこと、
個別面接調査は一人1回のみの実施であったことか
ら、時間という観点からの探求が十分には行えて
いない．これは今後の課題としたい。
　本稿は平成16年度に東洋大学に提出した修士論
文の一部を大幅に加筆・修正したものである。本
研究の構想は、筆者が、HIV陽性者を対象とした
SGを実践する中で生まれたものである。　HIV陽性
者と出会い、HIV陽性者の語りを聞くことが本研
究を進めていく原動力となった調査にご協力い
ただいたインフォーマントの方々に心から感謝の
意を表したい。なお、本研究は独立行政法人福祉
医療機構（高齢者・障害者福祉基金；1の助成を受
け実施されたものである一
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